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This study is based on the complexity of the problems of families living with a 
child with autism. Families also face a big problem that is 'defeat' system that 
does not 'autism friendly'. A family living with an autistic child must first be able to 
"manage" a great family to be able to accept the presence of an autistic child, 
and involve all family members.The main focus of this study maternal 
communicative action in seeking acceptance and family support. The purpose of 
research is to reveal the experience of mothers of children with autism. Research 
subject is a mother of four who resides in the city of Malang. They are an 
entrepreneur, lecturer, homemaker, and social activist. he results showed that 
the husband, the mother tends to her husband communicative action through the 
involvement of the time of consultation with experts. While on sibbling that are 
minors, mothers tend to prefer the term autism as a something unique of his 
brother who is autistic. The sibling who was a teenager, his mother more 
flexibility to exchange feelings and experience  to get involved in social 
intervention. Mother communicative action to grandparents of children with 
autism, tends to reduce the complexity of the problems of children with autism on 
the issue of diet, and the willingness of treatment centers in children with autism. 
The need for the involvement of grandparents use of  the article or story books 
experiences of others. 
 





Keluarga yang memiliki anak penyandang autisma memiliki persoalan yang kompleks. 
Tidak hanya persoalan intervensi medis-psikologis, melainkan juga persoalan-persoalan 
sosial yang harus mereka hadapi. Secara internal dalam keluarga inti, kenyataan hidup 
dengan anak penyandang autis bisa mengakibatkan keretakan rumah tangga. Saling 
menyalahkan diantara suami isteri, tuduhan siapa yang menjadi sebab anak autisma, 
dan keputusasaan dalam beberapa kasus menyebabkan terjadinya perceraian orang 
tua. Sedangkan dalam keluarga besar, penerimaan negatif keluarga masing-masing 
pihak juga menimbulkan pertengkaran, keputusan untuk menarik diri dalam aktivitas 
keluarga besar, dan bahkan lagi-lagi bisa meningkat pada perceraian orang tua. 
Sementara itu, keluarga yang hidup dengan anak penyandang autis juga harus 
menghadapi masyarakat di luar keluarganya. Tetangga, rekan kerja, kolega, dan 
lingkungan sosial lainnya, seperti sekolah, mulai pra sekolah (PAUD), Taman Kanak-
Kanak, Sekolah Dasar, Sekolah Menengah, dan Perguruan Tinggi. Juga lingkungan 
dimana terdapat area-area publik.  Ketidak tahuan masyarakat akan autisma, ketidak 
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pedulian, prasangka, stigma, kesalah pahaman, dan bahkan penolakan secara terang-
terangan dari lingkungan sosial adalah problem-problem yang harus dihadapi para 
keluarga dengan anak penyandang autisma. 
 
Kompleksitas persoalan sosial yang dialami oleh keluarga yang hidup dengan anak 
penyandang autisma membuat setiap keluarga memiliki cara-cara dalam mendapat 
dukungan sosial. Demi mempertahankan keseimbangan keluarga sebagai bagian dari 
sistem masyarakat. Perasaan terkucilkan, teralienansi, ketidak berdayaan, diskriminasi, 
penolakan sosial, bercampur dengan terbatasnya akses ekonomi dan politik, 
menggerakkan beberapa keluarga yang memiliki anak penyandang autisma berhimpun 
dalam suatu wadah. Misalnya Parent Support Group (PSG) yang diprakarsaioleh 
Yayasan Autisma Indonesia. PSG ini telah menyebar di setiap kota-kota besar di 
Indonesia, seperti di Jakarta, Surabaya, Semarang, Yogjakarta, dan Malang.   
 
Selain yang berskala nasional seperti PSG-Yayasan Autisma, ditingkat lokal juga muncul 
komunitas-komunitas serupa. Misalnya, di Kota Malang, Jawa Timur pernah terbentuk 
Himpunan Orang Tua Peduli Autisma (HOPA) sekitar tahun 1999-2000, SMART 
Parenting pada tahun 2011 hingga sekarang, dan Sahabat Autisma Malang (SAMA) 
pada tahun 2012 hingga sekarang. Begitu pula dengan berkembangnya media social. 
Muncul komunitas-komunitas online seperti grup LRD dan Grup Peduli Anak Berketuhan 
Khusus.  
 
Sebagian besar aktivitas komunitas-komunitas tersebut meliputi sharing pengalaman 
antar orang tua, konsultasi dengan pakar seperti psikolog, psikiater, teraphist, dan guru-
guru inklusi, seminar dan pelatihan, serta  unjuk karya anak-anak autisma dalam bentuk 
pameran dan gelar seni. Bahkan memanfaatkan kemajuan teknologi, komunitas-
komunitas tersebut juga memiliki website, microblog, dan memperluas jaringan 
komunikasi melalui media sosial (Facebook, twitter, BBM). 
 
Munculnya komunitas-komunitas ini dengan berbagai kegiatannya merupakan salah 
satu bukti upaya-upaya orang tua dalam mempertahankan keseimbangan sistem sosial. 
Tidak hanya bagi dirinya sendiri, melainkan juga bagi seluruh anggota keluarga, dan 
sistem masyarakat yang lebih luas yaitu Negara.   Aktivitas-aktivitas mereka 
menunjukkan suatu tindakan komunikatif dalam merebut dukungan sosial  bagi keluarga 
yang hidup dengan anak penyandang autisma, dan khususnya bagi anak-anak 
penyandang autisma itu sendiri.  
  
Dikatakan sebagai tindakan komunikatif karena mereka menyuarakan kegelisahan-
kegelisahannya melalui argumentasi-argumentasi rasional atas perlakuan sosial yang 
dialami. Tindakan komunikatif warga Negara merupakan suatu hal yang penting dalam 
proses demokrasi dan diskursus akan suatu kebenaran.  
 
Jurgen Habermas berpendirian kritik hanya dapat maju dengan rasio komunikatif yang 
dimengerti sebagai praksis komunikatif atau tindakan komunikatif. Masyarakat 
komunikatif bukanlah masyarakat yang melakukan kritik melalui revolusi atau kekerasan, 
tetapi melalui argumentasi. Kemudian Habermas membedakan dua macam 
argumentasi, yaitu: perbincangan atau diskursus dan kritik. Relevansi pendirian 
Hubermas dalam riset ini adalah tindakan komunikatif keluarga dengan anak 
penyandang autisma melalui komunitas-komunitas akan memperoleh dukungan sosial. 
 
Memahami tindakan komunikatif keluarga dengan anak penyandang autisma dalam 
upaya mendapatkan dukungan sosial dapat memberi konstribusi keilmuan dan praksis 
pembangunan demokrasi. Khususnya hak kaum minoritas. Sejauh ini hasil penelusuran 
riset terdahulu, topik-topik tentang autisma lebih banyak fokus pada intervensi medis, 
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biomedis, psikologis, life skill, dan pendidikan yang berpusat pada si anak penyandang 
autisma saja. Aspek sosial, yakni keluarga secara sosiologis masih sangat minim. 




Fokus utama penelitian ini tindakan komunikatif ibu dalam mengupayakan penerimaan 
dan dukungan keluarga. Tindakan komunikatif yang dimaksud dalam penelitian ini 
adalah srgumen-argumen yang dibangun oleh para ibu anak autis, sebab-akibat 
argumen yang dibangun tersebut, cara-cara menyampaikan argumen tersebut, dan 
kepada siapa argumen-argumen itu mereka tujukan? 
 
Tahap pertama penelitian ini memilih tindakan komunikatif yang dilakukan ibu anak autis 
pada anggota keluarganya: Mulai dari sang suami, anak-anak lain yang menjadi saudara 
kandung anak autis (sibling), orang tua ayah ibu anak autis (eyang), dan saudara-
saudara lain yang dekat dengan keseharian keluarga dengan anak penyandang autis 




Mengungkap pengalaman  ibu dari anak penyandang autisma dalam mengupayakan 




Hasil penelitian ini bermanfaat untuk menemukan model yang berkaitan dengan 
tindakan komunikatif kelompok minoritas sebagai unsur penting dalam demokrasi dan 





Jurgen Habermas melukiskan tindakan komunikatif sebagai perbuatan yang dilakukan 
manusia ketika mereka terlibat dalam komunikasi berjenis khusus – dan luas-, dengan 
tiga ciri khas. Yakni komunikasi yang secara sadar dan sengaja dilakukan manusia 
untuk tujuan: 
(1) Mencapaikesepakatanintersubjektifsebagailandasanbagi 
(2) pemahaman timbal balik agar bisa 
(3) mencapai konsensus damai tentang langkah yang hendak ditempuh di dalam 
situasi praktis khusus tempat mereka berada (Kemmis & Taggard dalam Denzin 
& Lincoln , 2010: 622). 
 
Teori tindakan komunikasi Habermas terbagi menjadi speech-act philosophy filsafat seni 
pembicaraan, sosiolinguistik, dan khususnya dari ide keterlibatan percakapan (the idea 
of conversational implicature). Maka dari itu, yang pertama perlu dibuktikan oleh 
Habermas adalah bahwa struktur bahasa mengandung rasionalitas (Mundigkeit, harfiah 
kedewasaan, kemandirian). Dengan kata lain, Habermas mencoba mengembangkan 
sebuah teori kompetensi komunikatif. Ia meneliti kemampuan apa yang termuat dalam 
kemampuan (kompetensi) untuk berbicara. Teori ini juga disebutnya pragmatika 
universal (dari kata Yunani pragma, tindakan) karena bicara merupakan tindakan, dan 
“universal” karena yang diteliti adalah apa yang tersangkut dalam segenap pembicaraan 




Bertolak dari distingsi dasar antara tindakan instrumental dan tindakan komunikatif, 
Habermas membedakan antara tindakan rasional-sasaran (kemudian juga disebut 
tindakan teleologis), di satu pihak, dan tindakan komunikatif, di pihak lain. Tindkan 
instrumental yaitu mengenai dunia obyek; sasarannya adalah hasil obyektif yang 
diinginkan (orientasi pada hasil). Tindakan instrumental dibagi lagi ke dalam tindakan 
instrumental atau pekerjaan yang menghasilkan perubahan dalam dunia luar dan 
tindakan strategik yang bertujuan untuk mencapai hasil-hasil tertentu pada manusia.  
Artinya di mana hasil tindakanku harus memperhitungkan sikap yang diambil orang lain. 
Sedangkan Tindakan komunikatif dibagi dua: komunikasi (omong-omong lewat pagar) 
dan diskursus. Komunikasi dapat dianggap omongan spontan, berdasarkan 
kepercayaan dan pengandaian-pengandaian nonverbal yang biasa dalam lingkungan 
sosial itu, sedangkan diskursus bertujuan untuk menjelaskan norma-norma omongan 
spontan yang dipertanyakan. Ada tiga macam komunikasi murni, yaitu omong-omong 
atau percakapan (coversation), pernyataan yang mana kita bertindak menurut norma-
norma dan dramaturgik (berbicara tentang diri kita sendiri) (Suseno, 2005: 164). 
 
Menurut Habermas, dalam memahami dan memperhatikan apa yang terjadi apabila 
manusia berkomunikasi adalah sama artinya dengan memahami interaksi antar manusia 
yang dapat dimediasikan secara simbolis lewat bahasa dan gesture tubuh yang 
ekspresif (mengandung makna), sedangkan hakekat bahasa adalah komunikasi, dan 
komunikasi hanya mungkin dilakukan dalam keadaan saling bebas, karena tujuan 
komunikasi adalah menjalin saling pengertian, oleh karena itu rasionalitas dalam bahasa 
harus menjadi pusat perhatian (Suseno, 2005: 167). Komunikasi dalam bahasa akan 
berhasil jika memenuhi empat norma atau klaim yaitu: 
1. Jelas, artinya orang dapat mengungkapkan dengan tepat apa yang dimaksud. 
2. Ia harus benar, artinya mengungkapkan apa yang mau diungkapkan. 
3. Ia harus jujur, jadi tidak boleh bohong. 
4. Ia harus betul, sesuai dengan norma-norma yang diandaikan bersama. 
 
Guna mencapai saling pengertian dalam komunikasi syarat yang harus dipenuhi adalah: 
inevitably, yakni keinginan untuk melakukan pembicaraan bersama, dan adanya saling 
ketertarikan dalam melakukan komunikasi itu, sehingga persetujuan/pengertian itu dapat 




Penelitian dilakukan secara kwalitatif deskriptif. Data dikumpulkan melalui 
wawancara dengan wali murid SLB River Kids. Subjek penelitiannya adalah empat ibu 
yang bertempat tinggal di Kota Malang. Mereka secara berturut-turut adalah seorang 
mantan pengusaha, dosen,  ibu rumah tangga, dan aktivis sosial.  Mereka hidup 





Subyek 1 adalah seorang ibu berusia 37 tahun, seorang dosen.  Memiliki tiga orang 
anak. Anak pertama (13 tahun) menyandang autis yang terdeteksi sejak usia 1.5 tahun. 
“...ItubarukecurigaansayapribadiMbak. 
Sayamencobamencariartikelterkaitdenganautisme di internet”, pengakuan 
Subjek 1 kepada peneliti(sumberwawanacara, Sabtu 31 Mei 2014). 
 
Subyek 2adalah seorang ibu rumah tangga, berusia 42 tahun, seorang ibu rumah 
tangga yang tidak berkarir di luar rumah. Memiliki anak tungal yang menyandang 
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autisma, berusia 17 tahun. Sampai usia 3 tahun kemampuan berbicara anaknya tidak 
mengalami peningkatan. Cenderung tidak lancar hanya mengeluarkan suara-suara yang 
tidak jelas. Sampai pada usia anak 3 tahun baru diperiksakan ke dokter. 
“ ... karena dulunya saya juga tidak mengetahui apa itu autis Mbak, jadi saya 
tidak curiga kalau anak saya itu autis”. (Sumber wawancara, Selasa 17 Juni 
2014). 
 
Subyek 3 adalah seorang ibu rumah tangga berusia 47 tahun.  Awalnya merupakan 
wanita yang bekerja di salah satu perusahan yang ada di Surabaya. Namun ia 
memutuskan untuk berhenti bekerja sejak anak ketiga (8 tahun) di vonis oleh dokter 
akan mengalami kelumpuhan sampai dewasa. Ia mengatakan mulai curiga sejak anak 
berusia 8 bulan.  
“Sejakusia 8 ulan... dia belum bias tengkurap dan angkat kepala. Saat itu 
sudah dilakukan pemeriksaan, pertama ia di vonis mengalami kekakuan 
saraf otak. Akan tetapi setelah diperiksa lebih lanjut ternyata mengalami 
kerusakan saraf otak”.(Sum berwawancara, Kamis 26 Juni 2014). 
 
Selanjutnya ia juga menjelaskan bahwa pada saat anak berumur 3 tahun, baru bisa 
melangkahkan kaki pertamanya, tentunya setelahmenjalanipengobatandanterapi. 
Setelahitudilakukan lagi pemeriksaan dan akhirnya juga dinyatakan sebagai anak 




Tindakan komunikatif para subjek dalam penelitian ini meliputi pesan yang disampaikan 
kepada anggota keluarga, dan  cara menyampaikannya (What to says and how to 
says?) 
 
a. Tindakan komunikatif dengan suami 
Subyek 1 mengaku menyampaikan kepada suami seperti berikut ini : 
“Kalau kepada suami ya Mbak saya tunjukkan artikel-artikel terkait 
tentangautis. Awalnya artikel tentang ciri-ciri anak autis mbak. 
Soalnyakan suami juga tidak mengetahui bagaimana ciri-ciri autis. 
Setelah diperkuat dengan artikel, kemudian saya juga jelaskan 
kecurigaan saya kepada suami mengenai kondisi Jojo saat 
itu”.(Sumberwawancara, Sabtu 31 Mei 2014). 
 
Subjek 2 mengatakan tidak menjelaskan apa-apa kepada suami, karena dari 
awal ia belum tahu tentang autis. Suaminya membaca di majalah mengenai 
autis.  
“....saya juga awalnya gak paham autis itu apa. Terus suami saya juga 
yang awalnya baca di majalah mengenai ciri-ciri autis. Jadi secara 
otomatis suami saya sudah mengetahuinya. Selain itu sejak awal 
memeriksakan anak kedokter juga saya sama suami 
Mbak”.(Sumberwawancara, Selasa 17 Juni 2014). 
 
Subyek3 mengatakan bahwa antara dirinya dengansuami memang tidak ada 
yang di sembunyikan, apalagi terkait dengan anak.  
 
“Saya menyampaikannya sesuai dengan kata dokter Mbak. Karena 
memang yang memeriksakan anak itu saya Mbak. Saya dan suami kalau 
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ketemu langsung hanya setiap sabtu dan minggu Mbak. Karena suami 
kebetulan saat itu kerja di luar Kota.Tetapi saya terus menjalin 
komunikasi lewat telepon dengan suami Mbak. Saya dan suami memang 
tidak ada yang disembunyikan, apa lagi terkait masalah anakya Mbak. 
Jadi saya secara terbuka menyampaikan kalau kondisi anak saat itu 
seperti apa dan apa yang dikatakan oleh dokter kalau anaknya seperti ini 
dan harus begini, enak aja menyampaikan kepada suami Mbak”. 
(Sumberwawancara, kamis 26 Juni 2014). 
 
 
b. Tindakan Komunikatif dengan Sibling 
Subjek satu yang memiliki tiga anak, dimana anak sulung menyandang autis. 
Sibling masih berusia 5 tahun dan 3 tahun. Berikut pengakuannya: 
“Kalau ke adiknya, anak saya yang nomor 2 .....ya saya hanya 
menjelaskan kalau kakak sakitnya begini, gak boleh makan ini, kalau 
makan ini efeknya gimana. Adiknya hanya sebatas tahu kalau kakaknya 
gak bias ngomong. Dia gak tahu autis itu apa, karenaya memang usianya 
yang baru 5 tahun...”. (Sumberwawancara, 31 Mei 2014). 
 
 Subjek 3 menjelaskan lebih lengkap sebagai berikut, 
“Saya menjelaskan kepada kakaknya terkait kondisi adiknya yang 
berbeda, selain itu saya juga selalu menjelaskan bahwa kakaknya harus 
mempunyai rasa saying dari awal. Karena rasa sayang gak bias begitu 
saja, harus dipupuk dari awal. Selain itu saya juga menjelaskan keanak-
anak saya bahwa adiknya yang terakhir adalah suatu anugerah yang 
harus disyukuri, jangan dijadikan beban. Selama mama papanya masih 
kuat akan berusaha semaksimal mungkin agar adiknya bias mandiri. 
Selain itu saya juga selalu mengatakan bahwa adik merupakan 
tanggungjawab bersama, tanpa ada bantuan dari kakak-kakaknya itu 
tidak akan mungkin. Kebetulan anak-anak saya mengerti. Selain itu dulu 
saat kakaknya yang nomor 1 masih SMP, saya memberikan tugas kedik. 
Saya bilang bahwa kalau kakaknya mau pergi atau main, tidak apa-apa, 
tetapi harus pulang kalau sudah waktunya adiknya makan dan mandi 
sore. Jadi saya kasih tugas seperti itu, biar rasa sayangnya terpupuk 
sejak dini”.(Sumberwawancara, Kamis 26 Juni 2014). 
 
 
c. Tindakan Komunikatif dengan Kakek-Nenek Anak Autis 
Keempat subjek tidak tinggal bersama kakek-nenek. Maksudnya mereka tidak 
satu rumah. Bahkan ada yang kakek nenek tinggal di luar kota. Berikut 
pengakuan para subjek. 
 
Subyek 1 menjelaskan bahwa pesan yang disampaikan kepada kakek dan nenek   
sedikit ada perbedaan. Subyek mengaku bahwa lebih sulit menyampaikan pesan 
kepada orang tuanya sendiri daripada kepada mertua.  
“Kalau kakeknya ka ngak ada Mbak, jadi yang ada hanya nenek aja. Baik 
mertua maupun ibu saya. Kita ya bilang pelan-pelan Mbak, mencoba 
untukmenjelaskan mengenai kondisi anak. Ya kita jelaskan bahwa kita 
sudah kedokter dan anak harus terapi. Selain itu kita juga jelaskan bahwa 
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anak autis harus diet, tidak boleh makan ini, makan itu”. 
(Sumberwawancara, Sabtu 31 Mei 2014). 
 
  Subyek 1 menjelaskan bahwa memberikan pemahaman mengenai autisme itu 
apa kepada ibunya maupun mertua sejak anak berusia 3 tahun. Setelah usia 
menginjak 4 tahun, baru menjelaskan terkait tentang diet autis. Menjelaskan 
kepada orang tua tentang diet anak autis tidak kalah susahnya dengan 
mengkomunikasikan awal kondisi anak, karena neneknya takut jika cucunya tidak 
mendapat asupan nutrisi yang cukup apabila harus melakukan diet.  
“Iya Mbak menjelaskan tentang diet autis memang susah-susah 
gampang. Kadang neneknya mengatakan “lah cuma dikit aja loh gak 
mungkin ada efek yang gimana-gimana”. Makanya saya dan suamis 
elalum emberikan pemahaman mengapa anak autis harus 
diet”.(Sumberwawancara, Sabtu 31 Mei 2014). 
 
Subyek 2 mengaku pesan yang disampaikan kepada kakek nenek sebagai 
berikut, 
“Namanya juga hidup di desa Mbak, Trenggalekkan kota kecil. Kalau 
saya langsung ngomong autis, saya rasa juga ga paham Mbak. Jadi saya 
ngomong kalau anak itu berbeda. Tetapi ya saya juga bilang sih Mbak, 
kalau dokter menyebutnya autis. Jadi harus sekolah di sekolah khusus, 
dulu sih menyebutnya puriasahdini ditempat dokter. Kalau kemertua juga 
sama Mbak, soalnya kan tetangga”. (sumberwawancara, Selasa 17 Juni 
2014). 
 
Subyek ketiga dalam penelitian inimen jelaskan bahwa dalam menyampaikan 
kepada kakek dan nenek bisa sangat terbuka: 
 
“Saya ya menjelaskan aja apa adanya Mbak. Bagaimana keadaan anak 
saat itu. Sambil menangis kepada orang tua karena memang saat itu 




Hasil penelitian menunjukkan bahwa  para ibu cenderung membangun komunikasi 
dengan suami melalui keterlibatan saat konsultasi dengan para ahli. Sedangkan pada 
sibbling yang masih di bawah umur, sang ibu cenderung memilih istilah autisme sebagai 
suatu kelebihan atau sesuatu yang unik dari saudara autisnya. Kepada sibling yang 
sudah remaja, sang ibu lebih leluasa untuk bertukar perasaan dan berusaha memberi 
pengalaman kepada anak remajanya untuk terlibat dalam intervensi sosial bagi anak 
yang autis. Tindakan komunikatif ibu kepada orang tua atau eyang dari anak autis, 
cenderung mereduksi kompleksitas permasalahan anak autis pada persoalan diet 
makanan, dan kesediaan pusat-pusat terapi dalam membuat sang anak autis akan lebih 
baik kondisinya. Penjelasan tentang perlunya keterlibatan anggota keluarga juga 
menggunakan pihak kedua, yakni artikel atau buku-buku tentang autis. 
Apabila dikaitkan dengan pendapat Habermas bahwa Komunikasi dalam bahasa akan 
berhasil jika memenuhi empat norma atau klaim yaitu: 
1. Jelas, artinya orang dapat mengungkapkan dengan tepat apa yang dimaksud. 
2. Ia harus benar, artinya mengungkapkan apa yang mau diungkapkan. 
3. Ia harus jujur, jadi tidak boleh bohong. 
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4. Ia harus betul, sesuai dengan norma-norma yang diandaikan bersama. 
 
Maka hasil penelitian menunjukkan bahwa para subjek memenuhi norma ketiga yaitu 
jujur dan tidak bohong. Namun masih ada kesulitan dalam mengungkapkan dengan 
tepat apa yang dimaksud, sehingga diambil jalan pintas yakni mempercayakan kepada 
dokter (ahli) dan artikel-artikel tentang autisma. Subjek juga nampak masih kesulitan 
dalam mengungkapkan apa yang mau diungkapkan, sehingga mereduksi autisma 
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